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Ambivalencia del duelo y afrontamiento en cuidadores
de personas con Alzheimer y otras demencias
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Objetivo. Analizar el grado de equivalencia entre la sintomatologia de un duelo por fallecimiento y un duelo por deterioro
cognitivo y funcional. Asimismo, poner en relacién el nivel de duelo con los distintos estilos de afrontamiento utilizados
por el cuidador formal y/o informal (voluntarios, profesionales y familiares).
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Sujetos y métodos. Respondieron 245 asistentes a las XXII Jornadas de Alzheimer (2019) de un centro sociosanitario de la
Comunidad de Madrid al Inventario de Duelo Ambivalente (Inventario de Duelo Complicado adaptado a la situacién del
duelo ambivalente) y al Coping Orientation to Problems Experienced (de afrontamiento de Carver). Tras el analisis factorial
exploratorio y de fiabilidad (alfa de Cronbach) de ambos cuestionarios, se compararon las puntuaciones en funcién del
tipo de implicacién en los cuidados (familiares frente a profesionales, voluntarios y estudiantes de psicogeriatria) y se
puso en relacién con las estrategias de afrontamiento utilizadas.
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Resultados. El analisis factorial exploratorio del inventario de duelo ambivalente constaté no sélo su validez, sino también

su equivalencia en estructura y contenido con el inventario de duelo complicado. Ademas, se obtuvieron correlaciones
significativas (p < 0,001) entre las dimensiones de afrontamiento evitativo con sintomatologia de sensacion de presencia
(r=10,451) y de vacio (r = 0,468). La asociacién entre ambos cuestionarios fue significativa (p < 0,001) y elevada (r =

0,548). Los familiares obtuvieron puntuaciones menores que el resto de cuidadores en el inventario de duelo ambivalente.
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Conclusidn. Se valida un inventario de duelo ambivalente y se constata la equivalencia entre la sintomatologia del duelo
por fallecimiento y la del duelo por deterioro. Se observa la asociacién del duelo ambivalente con el mayor uso de estrate-
gias de afrontamiento evitativas.

Palabras clave. Cuidador. Duelo. Duelo por fallecimiento. Duelo por deterioro cognitivo. Duelo por deterioro funcional.

Enfermedad de Alzheimer.

Introduccion

Existen dos tipos de pérdidas ambiguas. El primero
es el caso donde las personas estdn fisicamente au-
sentes, pero psicoldgicamente presentes, como po-
dria ser el combatiente desaparecido en conflicto
bélico, la familia del migrante que tiene muy pre-
sente a su ser querido, pero vive su ausencia fisica,
el desaparecido por actos terroristas o motivos po-
liticos, como dictaduras u otros regimenes totalita-
rios, o el caso de la separacidn en las parejas donde
la otra persona se sabe que vive, pero no esta [1-4].
El segundo caso es el de las personas con procesos
neurodegenerativos con alto componente de dete-
rioro cognitivo, en que la persona esta fisicamente
presente, pero psicolégicamente ausente. Esta do-
ble forma de estar, caracteristica de procesos de de-
mencia, en muchas ocasiones, dificulta el proceso
de elaboracion de duelo de los familiares. La pre-
sencia fisica de la persona enferma puede dificultar
el darse cuenta de la ausencia psicoldgica, y los fa-
miliares quedan, por tanto, en un duelo ambivalen-
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te, lo que impide su capacidad para integrar las su-
cesivas pérdidas [5,6].

El proceso de duelo se caracteriza porque en él
suceden una serie de reacciones fisicas, emociona-
les y sociales ocasionadas por la pérdida de un ser
querido, desde una tristeza pasajera hasta una tris-
teza profunda y, en casos mds complicados, una
tristeza cronica persistente [7]. Dependiendo de las
escuelas o autores, se han ido describiendo fases o
etapas para su elaboracién [8], pero su desarrollo
dependera de la personalidad del doliente y de los
elementos que circundan la pérdida [9,10], como los
estilos de afrontamiento del doliente [11,12], el tipo
de vinculo y las caracteristicas de la pérdida [13].

En las enfermedades neurodegenerativas de tipo
Alzheimer y otras demencias, suele ocurrir que el
familiar pueda tener la sensacion de que la persona
de su ser querido estd, pero no estd. Una parte de
ella permanece y otra se pierde. El duelo se compli-
ca cuando la pérdida es ambigua, porque no hay
posibilidad de resolucién ni cierre, el duelo se con-
gela. Es posible que el doliente se aisle, se bloquee y
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se inmovilice [14]. En un estudio que analiz6 los
sintomas del familiar ante la institucionalizacién de
la pareja con la enfermedad de Alzheimer, se en-
contraron dos variables que explicaban gran parte
de la depresién del cuidador. La primera variable
fue la ambigiiedad de los limites o el no saber si la
persona enferma estd dentro o fuera del sistema fa-
miliar y la capacidad para reajustarse a una nueva
realidad, ya que el familiar pasa de ocupar un papel
de pareja (hijo, etc.) a ocupar un papel de cuidador
(parental). Y la segunda, la percepcion de autocon-
trol o el sentir bajo control los sucesos y elecciones
vitales [14]. La ausencia de autocontrol se ha des-
crito como uno de los predictores mas fuertes de la
depresién [15].

Ambas variables tienen relacién con los estilos
de afrontamiento particulares de cada persona.
Con la capacidad de aceptacién de la pérdida (inte-
lectual y emocional) y con la capacidad para adap-
tarse a una nueva vida (donde el ser querido no estd
psicolégicamente), tareas necesarias para la elabo-
racién del duelo [16]. Una revision bibliografica re-
ciente sobre afrontamiento en cuidadores de perso-
nas con Alzheimer [17] clasificé los 2.277 articulos
encontrados bajo tres categorias: estrategias de
afrontamiento centradas en los problemas, en las
emociones y disfuncionales.

Las estrategias centradas en la emocién (apoyo
emocional, humor, reestructuracién positiva y reli-
gion) fueron las mas frecuentes. Su uso, asociado
con la religién y la espiritualidad, puede reducir los
sintomas depresivos y la ansiedad. Las estrategias
centradas en los problemas (afrontamiento activo,
apoyo instrumental y planificacién) también se re-
lacionaron con la mejora de dichos sintomas, au-
mentando la sensacién de control. Las estrategias
disfuncionales aumentaron los niveles de sobrecar-
ga del cuidador. Las mas frecuentes fueron evita-
cion, negacion, autodistraccidn, autocritica, abuso
de sustancias y desahogo emocional no productivo
[18,19].

En la enfermedad de Alzheimer y otras demen-
cias, sobre todo, se ha estudiado la sobrecarga del
cuidador. También se ha definido el duelo ambiva-
lente debido a que existe una pérdida importante
tanto en el duelo por fallecimiento como por el
proceso de deterioro mismo de la persona, pero no
se ha analizado el paralelismo entre ambos proce-
sos de duelo en familiares. Tanto profundizar en la
equivalencia sintomadtica entre duelo por falleci-
miento y duelo por deterioro del ser querido con
Alzheimer, como poner en relacién la sintomatolo-
gia mostrada por el familiar con sus estrategias de
afrontamiento particulares, podrian ayudar a cen-

trar la atencidn integral en la enfermedad de Alzhe-
imer y otras demencias.

Objetivo del estudio

El objetivo de este estudio fue analizar el grado de
equivalencia que se puede establecer entre la sinto-
matologia de un duelo por fallecimiento y un duelo
por deterioro cognitivo y funcional; asimismo, poner
en relacion el nivel de duelo con los distintos estilos
de afrontamiento utilizados por el cuidador formal
y/o informal (voluntarios, profesionales y familiares).

Para ello, se modifica el inventario de duelo com-
plicado (IDC) de Prigerson [20], adaptindolo a la
situacion del duelo ambivalente que se puede dar
en el cuidado de personas con demencia, y se com-
paran las puntuaciones dadas al nuevo inventario
de duelo ambivalente (IDA) desde los distintos pa-
peles que participan en el cuidado segtn su tipo y
grado de implicacién (familiares frente a profesio-
nales, voluntarios y estudiantes alrededor de este
ambito de la psicogeriatria).

Sujetos y métodos

Participantes

Se ofrecié participar a los asistentes a las XXII Jor-
nadas de Alzheimer de 2019 realizadas en un cen-
tro sociosanitario de la Comunidad de Madrid el 10
y el 11 de abril de 2019. Entre ellos se encuentran
tanto cuidadores informales de personas con Al-
zheimer (familiares) como formales (profesionales,
voluntarios y estudiantes) del &mbito de la geriatria.

Instrumentos de medida

Se disel6 un cuestionario para recoger las siguien-

tes variables:

— Sociodemogrificas (sexo, edad, nivel de estudios).

— Experiencia en cuidados a personas con Alzhei-
mer u otras demencias (desde qué papel, tiempo
de experiencia e intensidad de los cuidados).

— IDA. Para establecer la equivalencia con la sinto-
matologia del duelo se modificé el IDC de Pri-
gerson en su version validada en castellano [20].
El IDC ofrece una medida que permite diferen-
ciar entre duelo normal y complicado. Consta de
19 items con cinco categorias de respuesta (de
tipo Likert) que valoran la frecuencia del sinto-
ma explorado (emocional, cognitivo o conduc-
tual). Para su correccion se suman los puntos de
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cada item. De esta manera, las posibles puntua-
ciones totales fluctian entre 0 y 76, correspon-
diendo las puntuaciones mds altas a una mayor
probabilidad de padecer duelo complicado. Se-
gun los autores originales, una puntuacion total
mayor de 25 es un indicador de duelo complica-
do. En su versién validada en castellano, el anali-
sis factorial de la escala obtiene tres factores que
explican el 50,2% de la varianza, aspecto que de-
nota la multidimensionalidad del constructo de
duelo complicado. El primer factor explica el
33,87% de la varianza, carga en los items 1, 2, 3, 4,
5,7,8y 18,y se denomina ‘recuerdos del difunto’;
el segundo factor, ‘sensacién de vacio; explica un
8,66% de la varianza y engloba a los items 6, 9, 10,
11, 14, 17 y 19; y el tercero, denominado ‘presen-
cia-vivencia con la persona fallecida] explica un
7,68% de la varianza y abarca los items 12, 13, 15,
y 16. La escala presenta una consistencia interna,
estimada mediante el coeficiente alfa de
Cronbach, de 0,94 y una fiabilidad test-retest a
los seis meses de 0,8.

Para este estudio, se adapté la redaccion de los 19
items del IDC, conformando el IDA, para ser res-
pondido en relacién con los sintomas que genera el
proceso de pérdida de una persona con demencia.
Es decir, se reformularon los 19 items (cambiando
‘muerte’ por proceso de deterioro, demencia, Al-
zheimer, etc., y ‘fallecido’ por ser querido con Alzhei-
mer/demencia, etc.). En la tabla I se detallan los
items y la dimensién a la que pertenecen.

Se aportaron las siguientes instrucciones: ‘Aqui
presentamos un listado con experiencias que viven
las personas que cuidan a otros con Alzheimer. Le
pedimos que valore, en su opinién o experiencia,
con qué frecuencia vive el familiar cuidador de la
persona con Alzheimer u otra demencia, cada ex-
periencia’

Para evaluar las estrategias de afrontamiento
utilizadas y establecer en qué medida el nivel de
duelo o sintomatologia del familiar cuidador se
asocia a los estilos de afrontamiento, se utilizaron
19 items del cuestionario Coping Orientation to
Problems Experienced (COPE) de afrontamiento
[21], en su version espaiiola validada por Crespo et
al [22]. Este cuestionario, en su versién original,
consta de 60 items distribuidos en 15 factores en
donde los participantes deben responder (en una
escala de tipo Likert) en funcién de la frecuencia
con que emprende determinadas acciones de afron-
tamiento cuando se encuentra ante una situacién
de estrés: planificacion, afrontamiento activo, reso-
lucién de problemas, crecimiento personal y rein-
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Tabla . Variables sociodemogrdficas y relativas a la experiencia del cuidado de personas con Alzheimer.

Frecuencia Porcentaje
Mujer 21 87,9
Sexo Hombre 27 1,3
NS/NC 2 0,8
Primarios y/o de bachillerato 88 36,7
FP/diplomatura 66 27,5
Mis estudios
Licenciatura o superior 79 32,9
NS/NC 7 2,9
No tengo experiencia en el cuidado 62 25,8
Experiencia
en el cuidado Sitengo experiencia en el cuidado 7 7,3
de Alzheimer
NS/NC 7 3
Soy (o he sido) voluntario il 6,4
Soy (o he sido) estudiante 13 7,6
Razén principal Soy (o he sido) profesional 76 44,4
Debido a que soy familiar 61 35,7
NS/NC 10 5,8
Bajo 17 27,9
Por favor,l sengla tu Medio 2 36,1
grado de implicacién
Alto (o cuidador principal) 22 36,1

terpretacion positiva, busqueda de apoyo social,
religion, humor, negacién y abandono de los es-
fuerzos de afrontamiento, centrarse en las emocio-
nes y evadirse, aceptacién y refrenar el afronta-
miento. Para no alargar el cuestionario ofrecido a
los participantes, se seleccionan 19 items en fun-
cién de la revision bibliografica realizada y el crite-
rio del psicélogo del centro, de tal forma que se in-
cluyeron estrategias de afrontamiento observadas
previamente en los familiares: afrontamiento acti-
vo, crecimiento personal, reinterpretacién positiva,
planificacién y resolucién de problemas, busqueda
de apoyo social, religién, humor, negacién y aban-
dono de los esfuerzos de afrontamiento, centrarse
en las emociones y evadirse, aceptacion y refrenar
el afrontamiento.
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Tabla Il. Matriz de factores rotados para la escala del inventario de duelo ambivalente. Valores de saturacién y fiabilidad mediante alfa de

Cronbach.

Saturacién
en cada factor

Matriz factorial en la escala del inventario de duelo complicado modificada para Alfa de

familiares de personas con Alzheimer

Cronbach
1 2 3

Impacto Vacio Presencia

7. No poder creerse la situacién del proceso de la enfermedad

0,823

6. No poder evitar sentirse enfadado con la demencia

0,709

3. No poder aceptar la demencia de su ser querido

0,645

4. Anhelar a la persona que ya no es

0,858
0,642

8. Sentirse aturdido por el proceso de deterioro

0,632

5. Sentirse atraido por los lugares y las cosas relacionadas con la persona que era 0,556

19. Sentir envidia de otras personas que no han perdido a nadie cercano por Alzheimer

u otra demencia

0,682

17. Sentir que es injusto continuar viviendo mientras que el familiar con Alzheimer se va

deteriorando dia a dia

0,662

18. Sentir amargura por la enfermedad del ser querido

0,616

11. Sentirse solo/a la mayor parte del tiempo desde que el ser querido enfermd 0,61 0,86

14. Sentir que la vida esta vacia desde el momento del diagndstico

0,599

10. Perder la capacidad de preocuparse por otros o estar distante de las personas que

antes le preocupaban (desde el momento del diagndstico)

0,575

9. Tener dificultad para confiar en la gente (desde que se evidencié el deterioro del ser

querido)

0,369

15. Escuchar la voz de la persona con Alzheimer antes de la enfermedad

0,896

16. Ver a la persona con Alzheimer antes de la enfermedad

0,734

0,833

12. Experimentar alguno de los sintomas de deterioro que sufre la persona con Alzheimer 0,526

13. Dejar de pasar por lugares concretos para evitar recuerdos de la persona que era

antes de sobrevenir la demencia

0,48

Total de la escala

0,926

Analisis estadisticos

Para el andlisis descriptivo se calcularon frecuen-
cias y porcentajes o medias y desviaciones tipicas
en funcién del tipo de variables.

Para el estudio de la validez de los cuestionarios
se utilizo el andlisis factorial exploratorio, utilizan-
do como método de extraccién minimos cuadrados
generalizados y método de rotacién varimax con

normalizacién Kaiser. El andlisis de fiabilidad se
realiz6 mediante consistencia interna mediante la
prueba alfa de Cronbach.

Para comparar medias, se usé la prueba ¢ de Stu-
dent para muestras independientes, y para estable-
cer el nivel de asociacién entre variables, las corre-
laciones de Pearson.

Se realizaron los célculos mediante el programa
estadistico SPSS v.24.
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Tabla lll. Dimensiones e items del inventario de duelo ambivalente (IDA) y equivalencia con el inventario de duelo complicado (IDC) original.

IDC IDA
Ndmero ‘ NUmero ‘
Nombre . Items Nombre ) [tems
de items de items
Factor 1 Recuerdos del difunto 8 1,2,3,4,578,18 Impacto 6 3,4,5,6,7,8
Factor 2 Sensacién de vacio 7 6,9,10,1,14,17y19  Vacio 7 9,10,1,14,17,18 y 19
Factor3 | esendavivendiaconlapersona 12, 13,15,y 16 Presencia 4 12, 13,15,y 16

fallecida

Nota: en negrita, las equivalencias entre items de la escala del IDC original y la del estudio actual.

Resultados

Caracteristicas de la muestra

Asistieron a las XXII Jornadas de Alzheimer 485
personas. Se repartieron 450 cuestionarios y res-
pondieron 285 personas, pero 45 cuestionarios es-
taban incompletos en mdas de un 50% de los items,
por lo que se eliminaron. La muestra final fue de #
= 240 personas, con una edad media de 44 anos
(desviacidn estidndar = 14).

De ellos, la mayoria eran mujeres (88%), con dis-
tintos niveles de estudios (Tabla I). El 71% de la
muestra tenia experiencia en el cuidado de perso-
nas con demencia de tipo Alzheimer (de media 6,6
anos cuidando; desviacion estdndar = 6) por distin-
tas razones (voluntariado en el ambito geriatrico,
estudiante, profesional o familiar). Sobre todo eran
profesionales del dmbito geridtrico (44,4%), pero
también habia un 36% de familiares de personas
con demencia. Los familiares tenfan distintos gra-
dos de implicacién, con un 72% con un grado de
implicaciéon medio y alto.

Validez y fiabilidad del inventario de duelo
ambivalente

Antes de analizar las puntuaciones en el cuestiona-
rio, se realizé un andlisis de la fiabilidad y validez
del nuevo instrumento IDA para ser respondido en
referencia a personas con Alzheimer. Para ello se
seleccionaron los cuestionarios de las 171 personas
que confirmaron tener experiencia (formal o infor-
mal) en el cuidado de personas con demencia. Tras
eliminar los items 1 y 2 pertenecientes a la dimen-
sién del IDC ‘recuerdos del difunto’ (1. Pensar tanto
en la persona con Alzheimer que le resulte dificil
hacer las cosas como las hacia normalmente; y 2.
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Recordar y sentir con trastorno cémo era su fami-
liar antes de la enfermedad), que conformaban un
cuarto factor y reducian la fiabilidad, se obtuvo la
escala del IDA, de 17 items, que explicé un 57% de
la varianza, incluyendo los mismos tres factores pu-
blicados para el IDC, con una fiabilidad alfa de
Cronbach de 0,926 (Tabla II).

El primer factor del IDA explicé el 20,4% de la
varianza cargando en los items 3, 4, 5, 6, 7 y 8, que
hacen mencién al impacto que genera, en lugar de
la defuncion, el proceso de deterioro, por lo que se
denomind ‘impacto; con un valor alfa de Cronbach
de 0,858.

El segundo factor del IDC modificado se etique-
té ‘vacio; explica un 20,3% de la varianza y engloba
los items referentes a la sensacién de vacio y distan-
cia del resto (9, 10, 11, 14, 17, 18 y 19). Su valor alfa
de Cronbach fue de 0,86.

Por ultimo, el tercer factor se denominé ‘presen-
cia; explica un 16% de la varianza y abarca los items
12, 13, 15 y 16, referentes a la sensacién de presen-
cia y nostalgia del ser querido tal y como era antes
de enfermar. Su alfa fue de 0,833 (Tabla II).

En la tabla III se muestra la equivalencia en items
del IDA respecto al original. El factor 1 coincide en
cinco items; el segundo factor, en seis items, y el
tercer factor, en contenido, es exactamente igual.

Las personas con experiencia en el cuidado obtu-
vieron puntuaciones (medias por item) mayores en
la dimensién impacto (media/item = 3,55), a conti-
nuacién vacio (media/item = 3) y, por dltimo, pre-
sencia (media/item = 2,77). Cuando se compararon
estas medias en funcién del tipo de experiencia, se
observé que los cuidadores informales (familiares
de personas con Alzheimer) puntuaron significati-
vamente menos en los tres factores y en la escala to-
tal que los cuidadores formales (resto de perfiles)
(Tabla IV).
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Tabla IV. Medias por item obtenidas en el inventario de duelo ambivalente (IDA) segtn tipos de expe-
riencia en el cuidado (formal frente a informal) de personas con Alzheimer. t de Student para muestras
independientes entre familiares y el resto de roles.

Tipo de experiencia en los cuidados n Media/item DE Sig. (bilateral)
Informal 57 3,28 0,9

Impacto 0,002
Formal 95 3,71 0,7
Informal 57 2,71 0,9

Vacio 0,001
Formal 92 3,2 0,8
Informal 59 2,49 0,9

Presencia 0,005
Formal 92 2,95 1
Informal 54 2,79 0,7

IDA <0,001
Formal 86 3,32 0,8

Nota: la n del grupo informal se refiere a la de familiares y la del grupo formal a profesionales, voluntarios y
estudiantes. DE: desviacidn estandar.
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Validez y fiabilidad de los 19 items del cuestionario
COPE de Carver

Respecto a los 19 items incluidos del cuestionario
COPE de Carver, el andlisis factorial exploratorio
explicéd un 53,2% de la varianza y organizé su es-
tructura en tres dimensiones: la primera, con nueve
items, se nombré estilo de afrontamiento activo e
incluy¢ las estrategias planificacién, afrontamiento
activo, resolucién de problemas, crecimiento per-
sonal, reinterpretacion positiva, aceptacion y refre-
nar el afrontamiento. La segunda dimensién reco-
gid en cinco items estrategias relacionadas con un
estilo de afrontamiento evitativo; negacién y aban-
dono de los esfuerzos de afrontamiento, centrarse
en las emociones y evadirse, y humor. Las dos ulti-
mas dimensiones se correspondieron con la bus-
queda de apoyo social (tres items) y religiéon (dos
items) (Tabla V). El alfa de la escala fue 0,816.

En las medias por item de cada una de las di-
mensiones se observé que las de mayor uso en esta
muestra son el afrontamiento activo (media/item =
3,78) y el apoyo social (media/item = 3,8), seguidas
de la religién (media/item = 3,03) y el afrontamien-
to evitativo (media/item = 2,33).

Asociacion entre duelo y estrategias
de afrontamiento

Por ultimo, se muestran en la tabla VI las correlacio-

nes obtenidas entre las distintas dimensiones de am-
bos cuestionarios. Como se observa, todas menos
una fueron significativas (p < 0,001), y las mds fuertes
fueron las que relacionan la escala de afrontamiento
evitativo con sintomatologia de sensacion de presen-
cia (r = 0,451) y de vacio (r = 0,468). Es decir, a mayor
utilizacion de las estrategias de negacién y abandono
de los esfuerzos de afrontamiento, centrarse en las
emociones y evadirse, y humor, mayor sintomatolo-
gia se obtuvo respecto al vacio que deja la persona y
mayor sensacion de presencia nostalgica de la perso-
na que era antes de enfermar. De hecho, la asociacién
entre ambas escalas fue elevada (r = 0,548).

Discusion

El objetivo de este estudio fue analizar el grado de
equivalencia entre la sintomatologia de un duelo
por fallecimiento con la de un duelo causado por el
deterioro de un ser querido con demencia y poner-
lo en relacién con los estilos de afrontamiento que
utilizan. Como se ha obtenido de las respuestas al
cuestionario IDA (IDC modificado) por parte de
personas con experiencia en el cuidado, se constata
la equivalencia entre la sintomatologia de duelo
complicado y la del duelo ambivalente, asi como la
relacién existente entre el duelo ambivalente y el
uso de distintas estrategias de afrontamiento. Por
un lado, el anélisis factorial exploratorio del IDA ha
revelado una estructura y contenido equivalente a
la del IDC y, por otro, las correlaciones de Pearson
muestran que, a mayor nivel de uso de estrategias
pertenecientes al estilo de afrontamiento evitativo,
mayor nivel de duelo ambivalente.

Inicialmente se validaron los dos cuestionarios
utilizados, y se obtuvieron pruebas de una adecuada
validez de estructura y contenido para ambos cues-
tionarios, asf como de una elevada fiabilidad en esta
muestra. La equivalencia obtenida entre la estructu-
ra y el contenido del IDA respecto al original (IDC)
se muestra en la coincidencia de sus dimensiones
tanto en estructura como en nimero y contenido de
los items (a excepcién de dos que fueron elimina-
dos). Este resultado es una constatacién de la equi-
valencia entre la sintomatologia de ambos tipos de
duelo; es decir, el duelo ambivalente que se da en
cuidadores de personas con Alzheimer y otras de-
mencias se puede decir que es un duelo en toda su
extension. Los familiares de personas con Alzhei-
mer sufren, como si fuera una pérdida por falleci-
miento, el impacto que le genera la ausencia (no po-
der creerse la situacion de proceso de enfermedad),
la sensacion de vacio (sentir que es injusto conti-
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nuar viviendo mientras que el familiar con Alzhei-
mer se va deteriorando dia a dia) y el trastorno que
genera la sensacion de presencia o vivencia de la
persona que ya no es (como escuchar la voz de la
persona con demencia antes de la enfermedad) [20].

Ademas, se constata también la asociacién exis-
tente entre el nivel de duelo ambivalente y el uso de
unas u otras estrategias de afrontamiento. Si dentro
de las etapas del duelo se evoluciona desde la evita-
cion hasta la aceptacidn, pasando por distintos mo-
mentos de shock, negacién y confrontacién con la
realidad [4,16], tiene sentido que el tipo de duelo
afecte de manera caracteristica a las estrategias de
afrontamiento utilizadas. Es decir, cuando la situa-
cién es de certeza de ausencia (fisica y psicolégica),
no se ponen en marcha las mismas estrategias de
afrontamiento que cuando la situacién es de ambi-
valencia (ausencia psicoldgica o fisica) [23,24].

Asi, en nuestro estudio llama la atencién, en ge-
neral, la correlacion existente entre ambas escalas y
sus dimensiones, y, en particular, la asociacién fuer-
te entre estilos de afrontamiento evitativos y sinto-
matologia de presencia y de vacio [25]. Por un lado,
como en otros estudios [26,27], se constata que el
uso de estrategias de negacién y abandono de los es-
fuerzos de afrontamiento, centrarse en las emocio-
nes y evadirse, y humor, estd asociado con una ma-
yor sintomatologia en duelo. Y, por otro lado, se ob-
serva que la sintomatologia del duelo (ambivalente)
por deterioro tiene algiin matiz diferencial con la
del duelo por fallecimiento. Mientras que en el se-
gundo tiene sentido que prime el componente de-
presivo (la tristeza depresiva debido a la certeza de
la pérdida), en el primero, debido a la incertidum-
bre, se puede permanecer en el componente ansi6-
geno (ansiedad y angustia), lo que, a medio largo
plazo, puede derivar mds en un componente pri-
mordial de evitacion que el de la tristeza.

Realmente, la respuesta que da el familiar ante el
duelo por deterioro es una respuesta de afronta-
miento al estrés, y como tal oscila entre la intrusién
y la evitacion, mientras que la respuesta a la muerte
oscila entre los mecanismos orientados hacia la pér-
dida y los orientados hacia la restauracién [23,24].

Como limitaciones del estudio estd el tamano de
la muestra, sobre todo por la limitacién que supone
en el desarrollo de un nuevo cuestionario. Y, a falta
de otra recogida de datos para realizar el analisis
factorial confirmatorio, un resultado que se debe
seguir investigando se encuentra también en la
comparacién de las puntuaciones obtenidas en el
IDA en funcién del tipo de experiencia en el cuida-
do con Alzheimer. En ellas se observa que los pro-
fesionales, estudiantes y voluntarios piensan que un
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Tabla V. Matriz de factores rotados para el Coping Orientation to Problems Experienced de Carver modifi-

cado para este estudio.

1 2 3 4
Activo Evitativo Social Religién

Intento verlo de manera diferente para hacerlo ver mds positivo 0,722
Busco algo bueno en lo que esta sucediendo 0,664
Intento desarrollarme como persona a través de la experiencia 0,639
Aprendo a vivir con ello 0,635
Hago lo que ha de hacerse, paso a paso 0,617
Me aseguro de no empeorarlas cosas por actuar precipitadamente 0,593
Me centro en hacer frente a este problema'y, si es necesario,

: 0,481
dejo otras cosas un poco de lado
Acepto que esto ha pasado y que no se puede cambiar 0,409
Dejo de lado otras actividades para concentrarme en esto 0,319
Me niego a creer que ha sucedido 0,752
Admito que no puedo hacerle frente y dejo de intentarlo 0,75
Me altero y dejo que mis emociones afloren 0,744
Siento mucho malestar emocional y termino por expresar ese 0673
malestar !
Hago bromas sobre ello 0,264
Hablo con alguien para averiguar mds acerca de la situacion 0,909
Intento conseguir apoyo emocional de amigos o familiares 0,626
Pregunto a personas que han tenido experiencias similares 0624
qué hicieron !
Medito/rezo mas de lo habitual 0,951
Busco la ayuda de Dios o de la trascendencia, del universo 0,683
familiar sufre en mayor medida las consecuencias
de esta situacion. Es decir, que los familiares pun-
tdan menos en duelo ambivalente que lo que el res-
to de papeles piensa que va a puntuar. Esto puede
deberse a la falta de consciencia sobre el duelo que
viven los familiares o a las falsas creencias que los
distintos roles tienen sobre la vivencia del familiar.

En conclusidn, en este estudio se ha iniciado el
proceso de validacién del IDA vy se ha constatado la
equivalencia entre la sintomatologia de duelo por
37
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Tabla VI. Correlaciones de Pearson entre las escalas y las dimensiones del estudio.

Afrontamiento

Afrontamiento

Correlaciones activo avitativo Apoyo social Religion  COPE modificado
Impacto 0,273 0,2582 0,271 0,1922 0,393?
Vacio 0,311 0,468? 0,348? 0,203? 0,5422
Presencia 0,2852 0,451 0,298? 0,126 0,473?
IDA 0,333 0,451 0,351 0,22 0,5482

COPE: Coping Orientation to Problems Experienced, IDA: inventario de duelo ambivalente. 2 La correlacién es

significativa a un nivel p < 0,001.

fallecimiento y la del duelo por deterioro, como es
en el caso de la respuesta que se da a la situaciéon de
un ser querido con demencia. También se ha defi-
nido la asociacion del duelo ambivalente con el ma-
yor uso de estrategias de afrontamiento evitativas,
dadas la caracteristica ansiégena de la situacién de
incertidumbre y la percepcién diferencial, sobre la
respuesta del duelo, que dan los familiares respecto
a otros papeles del cuidado con menor grado de
cercania.
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Ambivalence of grief and coping in caregivers of persons with Alzheimer’s and other dementias

Aim. To analyse the degree of equivalence hetween the symptoms of grief due to bereavement and grief due to cognitive
and functional impairment. Likewise, to relate the level of grief to the different coping styles used by formal and/or
informal caregivers (volunteers, professionals and family members).

Patients and methods. A total of 245 attendees at the 22" Alzheimer Conference (2019) from a community health centre
in the Community of Madrid answered the ambivalent grief inventory (inventory of complicated grief adapted to the
situation of ambivalent grief) and Carver’s Coping Orientation to Problems Experienced. After the exploratory factor and
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reliability analysis (Cronbach’s alpha) of both questionnaires, scores were compared according to the type and degree of
involvement (family members vs. professionals, volunteers and psychogeriatrics students) and their relationship with the
coping strategies used.

Results. The exploratory factor analysis of the ambivalent grief inventory not only confirmed its validity, but also the
equivalence as regards its structure and content with the inventory of complicated grief. In addition, significant correlations
(b < 0.001) were obtained between the dimensions of avoidance coping with symptoms of feelings of presence (r =
0.451) and emptiness (r = 0.468). The association between the two questionnaires was significant (p < 0.001) and high
(r=10.548). Family members score lower than the other caregivers on the ambivalent grief inventory.

Conclusion. An inventory of ambivalent grief is validated and the equivalence between the symptoms of grief due to
bereavement and those of grief due to impairment is verified. The association of ambivalent grief with increased use of
avoidance coping strategies is defined.

Key words. Alzheimer’s disease. Caregiver. Grief. Grief due to bereavement. Grief due to cognitive impairment. Grief due
to functional impairment.
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